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要旨 : 重症心身障害児（以下，重症児）とその介護者である母親に関するサポートネット
ワークの構造と課題について母親らの語りから明らかにすることを目的として，重症児を
持つ母親 4名を対象に半構造化面接を実施した。母親らのライフストーリーは，過去から
現在へ，子どもの「出産から退院まで」，「自宅での生活のはじまり」，「病院や障害児通園
施設における出会い」，「学校生活のはじまり」，「現状」というように時系列に展開してい
た。また，母親が獲得していたサポートは，乳児期から幼児期にかけて「出産後の医療関
係者」，「地域における信頼できる専門職」，「重症児をもつ母親ら」からのサポートを獲得
し，その後に「母親同士の情報交換と精神的サポート」を獲得している結果となった。
　母親らのライフストーリーから，子の出産から現在までのサポートネットワークの構造
を整理した結果，乳児期から児童期，そして現在に至るまでに，共通している点はソーシャ
ルワークや相談支援機能の充実が必要となっていることである。子どもの出産後からの入
院生活，そして退院後の在宅における生活を継続してきた過去，そして現在においても，
ソーシャルワークや相談支援が十分にその機能を果たしていない状況が見受けられる。実
際には，母親自らが重症児の生活全てをマネジメントする実施主体となっており，重症児
とその母親を取り巻くサポートシステムの構築や支援を統合する相談窓口を確立する必要
性があると考える。
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I.　は　じ　め　に
障害のある人の地域での自立した生活を支援する，地域における生活を支援する，施設ではな
く住み慣れた地域での生活を継続するといった視点が重要視されている。重症心身障害児（以下，
重症児）の地域生活においても同様の視点が求められている。筆者が参加する，障害のある子ど
もをもつ母親の会「Aの会」における定例会では，「重症児の一日の生活の流れや介護負担量，
重症児の状態が支援者および行政施策担当者・地域住民に深く理解されていない」1,2）窮状を伺う
ことがある。母親らは精神的・身体的負担が強いられている状況下においても，母親自らが支援
のネットワークを広げ，地域生活を継続している。子どもの障害が重ければ重い程，社会的支援
が必要となっている。
また，障害のある子どもとその家族へのサポートでは，乳幼児期，児童期から思春期，青年期
以降のライフステージを見据えた関係機関の連携において，最も支援の分断が起こりやすいのは，
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① 就学前から学齢期への移行期と，② 学齢期から社会参加期への移行期とされている。特に学
齢期は，学校や特別支援教育と地域の社会福祉サービスとの連携が十分になく，また，特別支援
学校とその児童生徒が居住する地域の小中学校との連携が現状では存在していない。学齢期以降
の時期は，本人や家族に変化が大きく，多様な支援を必要とするにもかかわらず，支援が十分に
図られていないことがその後のライフステージのあり方に大きな影響を与えていると考える。そ
のような現状からも，学齢期までの社会的支援ネットワークのあり様を解明すること，学齢期以
降の社会参加期に必要とされる社会的支援ネットワークのあり方を再構築することは，重症児の
生活の質向上に好影響を与えると考える。
そのためには，子どもの出産から現在まで，子どもと母親および家族がどのような生活を送り
現在に至ったか，どのようなサポートがあり，どのようなサポートが不足していたのか，どのよ
うなニーズがあったのかを見つめ直す必要がある。
本稿では，重症児とその介護者である母親のこれまでの生活を捉え直し，子どもの出産から子
どもの成長に応じた各ライフステージにおいて必要となるサポート源，サポートネットワークに
ついて重症児を持つ母親らの語りから諸課題を明らかにすることを目的とする。
II.　方　　　　　法
1.　調査の目的
重症児をもつ母親を対象に，面接の内容としては「子どもの出産からこれまでの生活」につい
て自由に語ってもらった。子どもの出産から現在に至るまで，母子がどのようなサポート源から
どのようなサポートを受けてきたか，重症児とその介護者のサポートネットワークの構造を明ら
かにするための基礎情報を得ることを目的とした。
また，本調査ではこれまでの重症児や母親らの生活のありのままをより具体的に語ってもらう
ことを念頭に置き，半構造化インタビューを実施することとした。
2.　調査方法
重症心身障害児をもつ親（全て母親，子どもの年齢は 9歳～14歳）4名を対象に，平成 25年
1～3月に半構造化インタビューを実施した。調査実施前に，B県 C市の D相談支援機関の職員
から重症児を持つ母親がグループを作り活動している情報を得て，その母親らに主旨を説明し，
調査協力を得た。筆者は母親らが作る Aの会の活動に定期的に参加しており，母親らとすでに
信頼関係を構築しているため，母親らの胸の内を聞くことができると判断しインタビュー対象と
決定した。なお，本調査の対象となった母親らはいずれも重い障害のある子を持っており，その
子どもの中には日常的に医療的ケアを必要としている子もいた。インタビューは C市の D相談
支援機関内の，障害のある本人やその家族が余暇活動や会合に利用できる一室で実施，インタ
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ビュー中の母親の語りについては ICレコーダーにて録音をした。面接の内容としては「子ども
の出産からこれまでの生活」について自由に語ってもらった。インタビューの所要時間は一人あ
たり 1回 60分～90分であった。なお，調査協力の依頼および調査で得たデータ処理は第三者に
特定できないよう処理することを説明し，調査協力に同意を得た。
分析方法については，ライフストーリー法3,4）を用いた。まず，逐語記録を筆者が作成し，母
親らの語りを子どもの出産から現在までの時系列に沿って整理した。その後，母親がサポート源
からサポートを得た時期やサポートを必要としていたもののサポートが獲得できなかった時期な
ど，各ライフステージにおいて様々なサポート源からのサポートの有無を整理した。また，各ラ
イフステージにおける母親が抱える不安を抽出し，相談支援やソーシャルワークとの関係性につ
いて検討を行った。なお結果の分析の信頼性と妥当性の確保に努めるため，D相談支援機関の職
員に内容の妥当性および現状の生活との関連，把握しているニーズとの乖離がないかといった点
で客観的立場から検討した上で整理を行った。
なお，本調査は本学研究倫理委員会にて調査内容について事前に審査・承認を受け実施した。
3.　調査結果
母親らに自由に語ってもらうため，インタビュー中は語りの途中等では制限せず，事前に筆者
が設定していた設問についてはインタビュー開始前に母親らに示した。母親らには自由に語って
もらい，筆者は語りの内容の確認や促しといった程度に留めた。語り手である母親の個別性や語
りに重きをおくことで，母親の主観的世界や人生におけるターニングポイントとなる体験の変容
過程，および母親が獲得してきたサポート内容を読み解くことのできるライフストーリー法を採
用することとした。
各話し手のライフストーリーを「通時的変化」と「現状」という時間枠を設定，通時的変化と
は，出産から現在までに関する語りであり，田垣5）を参照し，通時的変化を「出産から退院まで」，
「自宅での生活のはじまり」，「病院や障害児通園施設における出会い」，「学校生活のはじまり」，「現
状」という時系列に区分した（図 1）。
上述した時系列の時点にて獲得したサポート源，サポート内容に関する語りを抽出，さらに研
究目的から重症児と母親を支える「サポートネットワークの構造」にあたる語りを取り出し，表
1から表 4に表した。
（1）　出産から退院まで
出産後から入院時，そして退院後を通して，医療機関や医療従事者との関係は外部からのサポー
ト源として，子どもと母親に近いサポート関係にあると語られている。子どもの心身状態が医療
とのつながりがあってこそ安定を保ち，安心を得ることができるためと示唆された。定期的に子
どもの通院があり，服薬や季節の変わり目における体調変化への対応など，必要に応じて関わり
を持つ関係性ができていると見受けられる。日常的に医療的ケアを必要とするからこそ，重症児
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に専門的に関わる医療職から子どもの生活に必要な情報を取得する，ケアに関する助言を得る関
係性ができている。
表 1　「出産から退院まで」に関する語り
母親 A :  NICUで 1ヶ月半，練習しなさいと言われ，自宅に帰るまで吸引や子育てについて教えても
らった。子どもを生かすためにどうすればいいのか，教えてもらった。 
母親 B : 医師や看護師が傍にいることの安心感があった。 
母親 C : 退院後のケアまでしっかりやってもらえた。
（2）　自宅での生活の始まり
母子ともに病院を退院後，自宅での生活の開始と同時に，目の前にいる子どもをどう育ててい
くかといった不安を母親は抱き始める。子どもの定期健診等で，保健師等に子どもの障害の相談
をする，または子育てや生活の困り事がある場合には保健師等と具体的解決の方策を一緒に考え
る，保健師等から地域の行政窓口となる担当者の紹介を受ける等の対応がなされる。そういった
対応によって，母親が様々な専門職との信頼関係を構築し，各専門職が子どもと母親を支えるキー
パーソンとなっているケースがあった。乳幼児期には相談支援等の福祉従事者や教育機関との関
係性は母親らの語りからはあまりみられなかった。一方で，情報収集をはじめ誰にも頼ることな
く，母親一人で子育てに向き合っていた語りがみられた。
図 1　母親が語った出産からこれまでの通時的変化
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表 2　「自宅での生活の始まり」に関する語り
母親 A :  通園施設の先生から学んだことが多い。親がかこっていたことを切り開いてもらった。子
どもに様々なことを経験させてもらった。 
母親 B :  出会いって大きいと思います。（専門職と）つながれるかどうか，つながることによって明
るく育てていけるか，ずっと抱え込んだままになるかの違いになるのだと思う。 
母親 C : 何かあったら助けてくれる人の存在があった。「何かあったら私のところに電話して」 
母親 D :（専門職に話を伺う）機会はなかった。自分で（子育てについて）ネットで調べた。
 
（3）　病院や障害児通園施設での出会い
定期的な通院時に医師から他の母親を紹介される，病院待合室での他の母親との出会いと語ら
い，障害児通園施設における同じ障害のある子どもをもつ母親との出会いによって，母親自身の
悩みや困りごとを話すことのできる環境ができ始めたとの語りがみられた。
表 3　「病院や障害児通園施設での出会い」に関する語り
母親 B :  ドクターから先輩のお母さんを紹介される。同じようなお子さんがいて安心した。同じ悩
みもあるというお母さんとお話をした。 
母親 C : 話を聞いてもらえるだけでも安心できる。 
母親 A :  どうしていいのか分からず，私はどうしたらいいのだろうと思っていたところ，母子入院
をして友達ができ，知識を教えてもらった。その時から子どもと向き合えた気がする。あ
の時期が一番大変だった。
 
（4）　学校生活のはじまり～現状
子どもの就学前，重症児をもつ母親同士（友人）との出会いを通して，同じ悩みや困り事を言
い合うことのできる関係を構築している状況が見受けられる。母親が集まり，子どもの様子を報
告しあう姿や日々の生活に関する愚痴や日常のストレスについて話をする，自身が収集した福祉
や医療の情報を互いに伝え合う，互いの経験を共有し子育てに活用する等の語りがみられた。
表 4　「学校生活のはじまり～現状」に関する語り
母親 B : 同じ悩みもあるという人もいて，お母さん達から聞いて情報は得られた。 
母親 A :  母子入院でお母さん同士がつながったことが大きい。つきあいが広がって，先輩お母さん
を紹介されて話を聞き救われた。先輩お母さんから話を聞き，「なるほど」と思ったことが
たくさんある。 
母親 C : 母親同士で話し合い，解決してきたことが多い。 
母親 D :  他のお母さんと仲良くなることが大事。他のお母さんに，勇気を出して，分からないこと
を聞くようにしていた。
 
III.　考　　　　　察
調査結果を通じて，重症児をもつ母親らは，子どもの出産から現在までに獲得したサポートネッ
トワークについて語り，① 医療関係者，② 地域における各専門職，③ 重症児をもつ母親同士，
等からのサポートを獲得していると整理・集約することができた。重症児をもつ母親らのサポー
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トネットワークの構造とその課題について考察する。
1.　サポートネットワークの現状と構造
母親らが語った現在のサポート源や必要としているサポート源の内容と結果は，以下の通りと
なった。母親らの語りは，子どもの出産から現在に至るまでのサポート源として，「医療関係者
からのサポート」，「地域における信頼できる専門職からのサポート」，「同じ障害のある子どもを
もつ母親同士の出会い」，「母親同士のピアサポート」からサポートを獲得している結果となった。
子どもの出産からこれまでの生活におけるサポート源とサポート内容について図 2に示した。
子の出産から現在にかけて，具体的には，乳児期から幼児期には「出産後の医療関係者」，「地
域における信頼できる専門職」，「重症児をもつ母親ら」との出会いからのサポートを獲得し，そ
の後に「母親同士の情報交換と精神的サポート」を獲得している結果となった。母親らのライフ
ストーリーを読み解いていくことによって，日常的にはうかがい知ることのできない母親一人ひ
とり6,7）の置かれていた現状，サポート状況を語りから見出すことができた。
（1）　出産後の医療関係者からのサポート
子どもの出産後から，子どもの身体状況や日常生活における注意事項など，医師や看護師から
専門的な知識や技術の指導助言を受けていた。子どもの状況が把握できず，母親は不安を抱えて
いる状況の中，医療従事者を通じて疾病や障害の理解を進めていた。また，自宅に戻った後に，
日常生活ですぐに必要となる知識や技術の提供を受け，母親としての役割を担うことになってい
た。出産後，退院後，現在に至って，子どもの成長とともに，医療従事者からの子どもの心身状
図 2　重症児と母親を取り巻く現在のサポート源とサポート内容
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況や健康状況に関するサポートは継続されている。
（2）　地域における信頼できる専門職からのサポート
病院から自宅へと生活の場所が変わり，子どもが在宅生活に適応する必要が生じていた。母親
は家事をこなしながら，育児をすることが家庭での役割となっていた。特に，子どもの主たる介
護者としての役割を一人で背負っている姿があった。困りごとや悩みを抱えながら，日々の生活
に必死に向き合っていた。定期に行われる乳幼児健診が母親を支えるものであったケースもあっ
た。健診時に障害に理解のある保健師と関係構築することが母親のサポートネットワークの一つ
となっていた。子どもの状態をどう理解するか，誰も頼ることのできない母親に地域の他専門職
や行政窓口を紹介し，橋渡し役となっていた。
現状をみると，日常的に困りごとを専門職に相談している等の語りはみられず，機会があれば，
生活時間に余裕があれば，専門職と会う機会があれば，といった条件付きの状況であることが考
えられる。保健師や理学療法士などの医療に近い専門職の対応に関しては語りがみられたが，福
祉などの相談支援専門職との関わりや対応に関する語りがみられなかったことから，母親と相談
支援専門職との関係が希薄であると捉えることもできる。「相談支援事業の存在を知らない，今
後の相談支援利用の希望無し」といった回答が多いという調査結果8）からも推察することができ
る。
（3）　重症児を持つ母親同士のサポート
病院への通院，障害児通園施設への通園，学校への通学などを通して，同じ障害のある子ども
をもつ母親との出会い，そして関係構築がなされていた。母親同士が出会うきっかけは，医師や
看護師からの紹介，病院での待合室で勇気を出して声をかける，通園施設で同じクラスになる，
母親のグループを紹介され参加する等があった。日頃の子育てや生活のストレスや愚痴を吐き出
す場が，母親同士の語らいであった。また，自身の子育て経験を語り，互いに経験や知恵を共有
し支え合っている姿があった。さらに，母親同士の語らいの場が，福祉や医療の情報を共有・交
換することで，情報にアクセスできない母親も情報収集できる場となっていた。ピアサポートは
大変有効であり，母親自身の自尊感情を肯定的に回復する時でもある。笑いあり，涙あり，感情
を発散しながら会話を楽しむ，互いに支え合う場が母親らによって創り出されてきたと考えられ
る。
2.　重症児とその母親を取り巻くサポートネットワークの課題
日常の生活を通して重症児と母親の関係性は深く，これまでの生活で蓄積された経験や思いと
いったものと重なり，母子が一体化している状況が見受けられる9,10）。周囲のサポート源がサポー
トできる内容についても，母親が一人で担っている現状である。地域に目を向けてみると，なお
一層母親らが置かれている環境の厳しさが明らかになった。母親らの語りからも近隣住民や地域
内のサポートはほとんど無い状況である。子どもと母親らに専門的に関わる専門職種の存在や医
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療機関からの情報提供，相談支援窓口との関係性などが母親らの日常生活を支える要因となって
いることが明らかとなることでこれからのサポート体制のあり方を検討することが可能となる。
母親らのライフストーリーから，子の出産から現在までのサポートネットワークの構造を整理
した。乳児期から児童期，そして現在に至るまでに，共通している点はソーシャルワークや相談
支援機能の充実が必要となっていると考えられる。各ライフステージにおける母親の抱えている
不安とソーシャルワークおよび相談支援の関係性について図 3に示した。子どもの出産後からの
入院生活，そして退院後の在宅における生活を継続してきた過去，そして現在においても，ソー
シャルワークや相談支援が十分にその機能を果たしていない状況が見受けられる。実際には，母
親自らが重症児の生活全てをマネジメントする実施主体となっており，重症児とその母親を取り
巻くサポートシステムの構築や支援を統合する相談窓口を確立する必要性があると考える。
母親らが語ったサポート源と内容に加え，ソーシャルワークや相談支援が機能することにより，
母子の生活の困りごとの具体的解決に見通しを持つことができるのではないだろうか。図 2に示
したように，各ライフステージにおいて母親は様々な不安を抱えている。医療従事者や母親同士
だけでは解決することのできない不安も見受けられる。今後は既存のサポート源と併せて，ソー
シャルワークが十分に機能し得るサポートシステムの構築（図 4）が必要であると考える。併せて，
重症児の生活実態について詳細が把握されていない現状があるため，重症児の生活課題の把握お
よび母親の現状を把握するために量的調査を実施する必要がある。
本調査により，「重症児のこれまでの暮らし・生活」・「重症児に関わるソーシャルサポートの
図 3　母親が語った各ライフステージにおける不安
55重症心身障害児をもつ母親のサポートネットワークの構造
現状」を再考することは重症児および母親にとっては，意識化・可視化されていない生活上のノ
ウハウ・社会資源を捉え直し・再構築する機会になったと考える。重症児は通院や医療的ケアが
日常的に必要となり，医療専門職との関わりが多くなる。生活上でのサポートが点在し，時によっ
ては孤立する可能性もある。あらためて生活を福祉の視点から捉え直し，サポートを円環的に，
有機的につなげることにより，さらなる生活の質向上となり，今後の重症児の地域生活のモデル
を示すことができると考える。
IV.　今 後 の 課 題
今後は母親一人ひとりのライフストーリーをより詳細に検討する必要がある。また，本研究に
おいて重症児をもつ母親らのライフストーリーを整理・検討したが，地域における状況が異なる
こと，子どもの年齢によって子どもや母親を取り巻く環境が異なること，その家庭環境によって
母親らが語るストーリーが異なること，等といったことが挙げられる。そのため，乳幼児期，児
童期，青年期の子どもをもつ母親のライフストーリーをそれぞれみていくことが，その地域のサ
ポート構造の変容を明らかにするのではないかと考える。神奈川県が行った調査では，重症児を
もつ家庭には，十数年前の調査結果と同様のニーズがあったと報告されており，母親らが置かれ
ている状況に大きな変化がない11）と述べられている。「障害者総合支援法」12）においては，「計画
相談支援」などのサービス内容が定められている。「計画相談支援」では，障害児の抱える課題
の解決や適切なサービス利用に向けたサービス等利用計画の作成などが実施されることになって
いる。重症児をもつ母親らにとって意義のあるものとなっていくことを期待したい。一方では，
図 4　重症児と母親の地域生活サポートシステム構築について
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そういった相談支援に結びつかない母子が地域に生活していることも示唆されており，今後は重
症児のサポートシステムを母親らや行政と協働で構築に取り組み，重症児とその家族の生活の質
が向上する地域を創っていきたいと考えている。
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